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Pojawita sie szansa dla dzieci cierpigcych na chorobe
Lesniowskiego-Crohna

Wczoraj, 29 maja (15:58) [—

Szansa dla dzieci cierpigcych na chorobe Le$niowskiego-Crohna. Agencja Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji rekomenduje Ministerstwu Zdrowia ztagodzenie kryteriéw korzystania
z programu lekowego: z 51 do 40 punktow. Taka punktacja obowigzuje w wiekszosci krajow
Unii Europejskiej. Rekomendacje ATOMIT sg zgodne z tym, co postulujg lekarze gastrolodzy
(w tym konsultanci krajowych) oraz reprezentanci Polskiego Towarzystwa Wspierajgcego
Osoby z Nieswoistymi Zapaleniami "J-elita" oraz rodzice dzieci cierpigcych na chorobe
Lesniowskiego-Crohna.




Jezeli w $lad za rekomendacjg faktycznie posztaby zmiana, dla pacjentéw oznaczatoby to
tatwiejszy dostep do leczenia. Wiekszos¢ z nich dla jednego zastrzyku nie musiataby juz trafia¢
do szpitala na trzy dni. Teraz zastrzyk w domu lub ambulatorium dostajg tylko dzieci z
najciezszg odmiang choroby.

Jak informowalismy w styczniu, od poczagtku roku lek ratujgcy zycie w tej niezwykle
wyniszczajgcej organizm dzieci przypadtosci miat by¢ refundowany. | rzeczywiscie jest - ale
tylko dla wybranych.

Z leku refundowanego mogg korzystac jedynie ci pacjenci, ktorzy byli leczeni tym lekiem dfuzej
niz rok. Zostaf stworzony po raz pierwszy program lekowy leczenia Humirg, ale wprowadzony
zostaf tam taki zapis, ktéry absolutnie eliminuje z mozliwosci kwalifikowania do tego programu
te dzieci, ktore do tej pory byty leczone w ramach procedury jednorodnych grup pacjenta dfuzej
niz rok - czyli wfasciwie wszystkie dzieci, ktore znam - komentuje Anita Michalik, ktérej corka
zmaga sie z tg chorobg. Podkresla, ze bardzo zaostrzone sg kryteria kwalifikacji do programu.
Ten lek jest proponowany na samym korncu drogi, wfasciwie jak dziecko stoi nad grobem -
mowita nam mama matej pacjentki.

Chorzy na te rzadkg przypadfo$¢ muszg raz na dwa tygodnie dostac zastrzyk z leku
immunosupresyjnego. Wszystko po to, by zatrzymac ostrg biegunke, wyregulowac prace jelit i
usmierzy¢é bol. Po taki zastrzyk trzeba zgfosi¢ sie do szpitala. Zeby dostaé zastrzyk, co trwa 5
sekund, dziecko ma 3 dni leze¢ w szpitalu! Te dzieci w okresie nastoletnim wpadajg w ciezkie
depresje. Wszystkie, ktére znam i ktére walczg z chorobg, potrzebujg przez to opieki
psychologicznej i psychiatrycznej. Sytuacja jest tak ciezka, ze trudno wytfumaczy¢
nastolatkowi, dlaczego dla jednego zastrzyku ma leze¢ w szpitalu 3 dni. Moje dziecko od
poczgtku uczy sie tylko w domu. Inne dzieci z uwagi na absencje zwigzang z hospitalizacjami
predzej czy pdzniej muszg zostac¢ wykluczone ze Srodowiska rowiesniczego. Sg zamkniete w
domach, w czterech Scianach. Uczg sie w domach i sg albo zamkniete w domu, albo
odchorowujg infekcje, ktére przynoszg ze szpitala. To wykluczenie spofeczne - skarzy sie Anita
Michalik.

Dodaje, ze ma nadzieje, ze obecne przepisy to jedynie wypadek przy pracy i urzednicy z
ministerstwa ponownie pochylg sie nad tg sprawa.

"Ma by¢ tatwiej dla pacjentow"

Ma byc¢ fatwiej dla pacjentdw - zeby nie byfo juz tej patologicznej koniecznosci hospitalizacii,
zeby fatwiejsze byfo kontynuowanie leczenia, czyli zarobwno wchodzenie, jak i wychodzenie z
programu - tak na pytania dziennikarza RMF FM o interwencje w sprawie leku dla chorych na
chorobe Lesniowskiego-Crohna odpowiada wiceminister zdrowia Marek Tombarkiewicz.



Agencja Oceny Technologii daje nam dwa dokumenty: rekomendacje agencji i rekomendacje
Rady Przejrzystosci. Potem jest czes¢ ministerialna, wiec Komisja Ekonomiczna i ewentualne
negocjacje oraz decyzja. Pamietajmy, ze waznym elementem jest postawa firmy, czyli
producenta leku - dodaje wiceminister zdrowia.

Zmiany wejda w zycie najwczesniej od lipca, czyli od momentu obowigzywania nowej listy
lekéw refundowanych.
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